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Metodbilaga

ATt berdkna tackningsgrader for
Nationella kvalitetsregister

Nationella kvalitetsregister ger
tillsammans med hdlsodataregistren en
unik mojlighet att utveckla kvaliteten i
varden

Nationella kvalitetsregister och hélsodataregister innehéller individbaserade upp-
gifter om diagnos, behandling och resultat. Det gor det mojligt for hélso- och
sjukvarden att léttare folja upp och utvérdera vérdens kvalitet och lédrande och att
arbeta med sténdiga forbéttringar. De ger dessutom viktiga underlag for forsk-
ningen inom hélsa, vard och omsorg. Vissa uppgifter i kvalitetsregister 4r samma
som i hélsodataregister som till exempel atgirder och diagnoser. Vissa uppgifter
finns bara i det ena eller det andra registret. Generellt innehaller kvalitetsregister
mer detaljer. Kvalitetsregister och hélsodataregister lyder ocksa under olika lag-
stiftningar, Patientdatalag (2008:355) och Offentlighets- och sekretesslag
(2009:400). Registreringen i kvalitetsregister ar frivillig, i motsats till Socialsty-
relsens hilsodataregister dar vardgivare ar skyldiga att rapportera enligt lag. Det
ar ocksa frivilligt for patienten att medverka i ett kvalitetsregister och patienten
ska informeras om att hen registreras i ett kvalitetsregister.

I denna metodbilaga beskriver vi vilka metoder som anvénds vid berdkning av
kvalitetsregisters tickningsgrad.

Téckningsgrad dar ett grundidggande matt pé

validitet

Med tackningsgraden menar vi andelen av kvalitetsregistrets avsedda registerpo-
pulation som har registrerats, det vill sdga hur vil uppgifterna i kvalitetsregistret
tacker det som det har for avsikt att ticka.

Viktiga aspekter pé kvaliteten i data &r bland annat storleken pa bortfallet och
tillforlitligheten i uppgifterna. Téckningen i ett register &r ett grundldggande matt
pa validiteten. Den indikerar i vilken utstrickning registret kan anvéndas till for-
battringsarbete, uppfoljningar och jimforelser. Det dr ocksé viktigt att innehallet
i kvalitetsregistret verkligen representerar den population som det &r ténkt att re-
presentera. For att kunna jimfora olika regioner och enheter inom ett kvalitetsre-
gister r det till exempel viktigt att registreringen ror samma patientkategorier.

Begrdnsade mojligheter att jGmfdra vissa register

Vissa uppgifter i de nationella kvalitetsregistren kan inte jamforas med patientre-
gistret eller nagot annat register som Socialstyrelsen forvaltar. Det giller bland
annat de kvalitetsregister som framst registrerar fall i primérvarden, eftersom So-
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cialstyrelsens register inte innehéller primérvardsuppgifter. Socialstyrelsen sak-
nar lagstdd att behandla uppgifter for primérvérden inom ramen for patientregist-
rets forordning. For den specialiserade dppna varden har Socialstyrelsen endast
stod att behandla uppgifter om den vard som ges vid lidkarbesok (forutom inom
den psykiatriska vérden dér alla besok kan behandlas), vilket ocksa begriansar
mojligheterna till jamforelser i dessa fall. Det kan dven vara problematiskt att
jamfora kvalitetsregister som endast inkluderar patienter eller behandlingar inom
vissa kliniker eller avdelningstyper. Dessa kan inte alltid urskiljas i patientregist-
ret.

Det ar viktigt att ta hdnsyn till registerpopulation och
kriterier for inkludering

Den population som registret ska representera och beskriva behéver noggrant de-
finieras, till exempel alla patienter med en viss diagnos eller alla patienter som
genomgar en Vviss typ av operation. Denna population utgér malpopulationen.

Av praktiska skél registrerar vissa kvalitetsregister en snidvare population, en
sa kallad registerpopulation. Exempelvis kan det vara s att malpopulationen ar
alla patienter med en viss diagnos i landet, medan registerpopulationen 4r de pa-
tienter som har fatt diagnosen faststélld av ldkare.

Varje kvalitetsregister behdver specificera vilka patientkategorier som ska re-
gistreras. Registerpopulationen behover darfor avgriansas med tydliga kriterier
for vilka uppgifter som ska inkluderas i registret och vilka som ska exkluderas.
Kriterierna for vilka uppgifter som ska inkluderas kan exempelvis rora avgrans-
ningar av alder, diagnos, kliniktyp, kirurgiskt ingrepp eller lakemedelsbehand-
ling. Eftersom de nationella kvalitetsregistren anvénds vid olika regionala och
lokala verksamheter dr det extra viktigt att kriterierna ar noggranna och detalje-
rade. Dels for att inte 14mna utrymme for lokala tolkningar vilka patienter som
ska registreras, dels for att det dr svart att faststélla och virdera bortfallet i rap-
porteringen om det inte &r tydligt vad som é&r en fullstdndig rapportering.

Niér Socialstyrelsen jamfor registrens téckning ér forsta steget att tillsammans
med kvalitetsregistren bestimma kriterierna for vilka uppgifter som ska inklude-
ras i kvalitetsregistrets population s& exakt som mojligt. Det gors for att kunna
definiera motsvarande population att jamfora mot i nagot eller négra av Social-
styrelsens register. Ofta behdver man dela upp populationen i delpopulationer.
Skélet kan vara att endast en delpopulation ticks av hélsodataregistren vid Soci-
alstyrelsen. Ett annat skél kan vara att belysa rapporteringen for ett viktigt kli-
niskt omréade. Det dr séllan som jimforelsen mellan den totala populationen i ett
kvalitetsregister jimfors med registren vid Socialstyrelsen i en och samma jdm-
forelse.

Tackningsgraden visar andelen registrerade fall av
registerpopulationen
Socialstyrelsen definierar tickningsgrad som:

Andel av de fall som dr registrerade i kvalitetsregistret med viss diagnos
eller dtgdrd, av alla fall enligt inklusionskriterierna med denna diagnos el-
ler atgdrd i riket.
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Téackningsgraden ér andelen registrerade fall av alla fall i registerpopulationen.
En engelsk term for denna typ av tickningsgrad &r completeness. Tackningsgra-
den kan vara svar att berdkna om vi inte kénner till registerpopulationens storlek,
eller om vi saknar anvindbara jimforelsedatabaser. Extra svart dr det att berdkna
tackningsgrader for de kvalitetsregister som foljer patientgrupper som framst re-
gistreras i primérvarden, eftersom patientregistret inte har stod for att behandla
primérvardsuppgifter idag.

Anslutningsgrad och "coverage™ ar direkt

avgorande for att uppnd en hdg téckningsgrad

Andra begrepp som ibland forvéixlas med tdckningsgrad dr anslutningsgrad och
det engelska begreppet coverage.

Anslutningsgrad beskriver hur stor andel av aktuella kliniker eller verksam-
heter som rapporterar in till kvalitetsregistren. Ett nationellt kvalitetsregister kan
ha 100 procent anslutningsgrad men 1ag tickningsgrad. Daremot krévs 100 pro-
cent anslutningsgrad for att kunna ha 100 procent tickningsgrad. Begreppet som
pa engelska kallas coverage ér den del av malpopulationen som registerpopulat-
ionen técker. Eftersom registerpopulationen i allménhet ticker malpopulationen
vil hos kvalitetsregistren dr detta sillan ett problem. Skulle ddremot exempelvis
andelen patienter som avbojer registrering att bli betydande skulle kvalitetsre-
gistret f problem med s&vél tackningsgrad som coverage”.

Mer information om viktiga begrepp finns i valideringshandboken som &r en
publikation pa webbsidan for Nationella kvalitetsregister:

www.kvalitetsregister.se/drivaregister/valideringshandbok

Tackningsgraden berdknas enligt en formel

Téackningsgraden berdknas som antalet registrerade patienter eller atgérder i kva-
litetsregistret dividerat med det totala antalet registrerade patienter eller atgérder
som finns i1 nagot eller bdda de register som jamfors. Tackningsgraden for ett
kvalitetsregister berdknas i de flesta fall enligt formeln:

Matchar + Endast kvalitetsregistret
Matchar + Endast kvalitetsregistret + Endast patientregistret

Patienter eller dtgiarder som registren avser att registrera kan tillhora en av fyra
olika kategorier:

forekommer endast i Socialstyrelsens register (t.ex. patientregistret)
forekommer endast i kvalitetsregistret

forekommer i bada registren (matchar)

forekommer inte i nagot av registren

Ll NS

Storleken av kategori 4 kan inte berdknas men man kan i regel anta att den é&r li-
ten, om inte bada de matchade registren har mycket 14g tickning.

For att berdkna tickningsgraden samkors registren pé personnummer och
dessutom ofta p& ndgot datum. Detta kan gé till pé olika sétt vilket redovisas i
kommande avsnitt.
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Vad i registren jmfdors och hure

Téackningsgrader kan berdknas pa olika sétt. Hur de gors beror pa vilka olika for-
utsdttningar kvalitetsregistren har och hur de definierat registerpopulationen. Ett
register for en kronisk sjukdom som kontinuerligt samlar in uppgifter om patien-
ternas aktuella medicinska status skiljer sig pa flera sitt fran de register som re-
gistrerar avgransade héndelser utan ldngre uppfoljning sdsom operationer eller
akuta insjuknanden. Det &r ldttare att jimfora kvalitetsregister som registrerar
patienter som behandlas av ldkare i specialiserad vard med Socialstyrelsens re-
gister dn de som registrerar vard utford av andra yrkesutovare eller insatser 1 pri-
maérvarden eftersom Socialstyrelsen inte har stod for att samla in dessa uppgifter.

Av praktiska skél laggs ofta upprepade dtgirder med samma kod under ett
vardtillfalle ihop till en hindelse i patientregistret. Skulle kvalitetsregistret inne-
halla flera dtgirder som matchar ett enskilt vardtillfille i patientregistret laggs
detta ocksé ihop till en hindelse.

Vissa kvalitetsregister registrerar tgirder bilateralt, det vill sdga skiljer mel-
lan behandlingar utférda pd vénster och hoger kroppshalva. Skulle en patient ha
en registrerad behandling pa vardera sidan vid samma tillfille sammanfors dessa
oftast till en hindelse vid matchningen eftersom patientregistret har bristande in-
formation om bilateralitet.

Flera jamforelser for ett och samma register

Det kan vara intressant att berdkna flera olika tdckningsgrader for ett enskilt re-
gister. Till exempel kan det finnas anledning att utfoéra separata tickningsgrads-
berdkningar for olika diagnoser eller vardatgirder i ett register. Ett kvalitetsre-
gister kan alltsa ha flera matt pa tdckningsgraden.

Nedan presenteras nagra principer for jimforelserna av nationella kvalitetsre-
gister med Socialstyrelsens register.

Jamforelse av nya hdndelser (incidensj@mforelse)

Manga jamforelser gors for kvalitetsregister som samlar information om nyin-
sjuknade patienter i en akut eller kronisk sjukdom eller om utfoérda kirurgiska in-
grepp eller andra behandlingar. Om Socialstyrelsens register ocksa har informat-
ion om diagnos- eller atgirdskoden och dven datum for hiandelsen sa kan
jamforelserna goras med relativt hog kvalitet.

Vanligen matchas kvalitetsregister och Socialstyrelsens hilsodataregister pa
bade patient och datum for inskrivning, vardbesoket eller operation. Oftast tillats
en feltolerans pa nagra dagar mellan datumet for hindelsen i1 kvalitetsregistret
och motsvarande i Socialstyrelsens register.

Aktuella eller uppfdljda fall

Vissa kvalitetsregister har 16pande uppfoljning dér hela eller delar av registerpo-
pulationen f6ljs upp regelbundet, till exempel en gang per ar. Detta géller sarskilt
register som har som huvudsyfte att registrera patienter med en kronisk sjukdom.
For att man ska kunna gora en jaimforelse maste kvalitetsregistret sétta nog-
granna kriterier for vilka patienter som ska inga vid uppfoljningarna liksom for
nir den ska ske. Oftast kan inte Socialstyrelsens register méta uppfoljda patienter
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pa detta sétt utan jamforelsen kan goras mot en, vid en viss tidpunkt, prevalent
population eller en konstruerad gold standard (se sérskilt avsnitt nedan), definie-
rad i nagot av Socialstyrelsens register.

Jamfdrelser av ackumulerade fall och prevalenta

fall

For en del register gors jamforelser for det totala antalet patienter, vanligen med
en kronisk sjukdom, som ér i livet och dtminstone vid nagot tillfdlle under en
specificerad tidsperiod har registrerats i kvalitetsregistret. Det finns flera skal till
detta:

* Det aktuella kvalitetsregistret registrerar patienter vid insjuknandet och foljer
ocksa patienterna l6pande men ar fortfarande i en uppbyggnadsfas och gor
jamforelsen for en vergripande bild av tackningen.

* Socialstyrelsens register omfattar inte alla de enskilda héndelser, t.ex. besok i
specialiserad vard eller primdrvard som registreras i kvalitetsregistret. JAmfo-
relsen gors istéllet pd personer som haft diagnosen nadgon gang i nigot av re-
gistren.

* Brister i kvalitetsregistrets registrering av till exempel datum eller avsaknad
av utforda atgdrder som inte medger en noggrannare jamforelse.

» Lag anslutningsgrad till kvalitetsregistret.

Denna typ av enkel jamforelse visar inte sarskilt vél hur anvéndbart registret ar
for uppfoljning av halso- och sjukvarden men ar ibland det som 6verhuvudtaget
gér att gora. [ vissa fall kan ocksé den hér typen av jamforelse vara till hjilp for
att estimera prevalensen for riket.

Ibland behdver j@mforelser mot en "gold standard”
anvandas

Niér hélsodataregistren anses som en heltidckande referens kan en sa kallad gold
standard anvindas istéllet for formeln som presenterades tidigare. Med hjélp av
ett eller flera hélsodataregister kan man skapa en referenspopulation. Sedan an-
vénds referenspopulationen for att berékna kvalitetsregistrets tackningsgrad.
Formeln for tickningsgraden blir da:

Matchar
Matchar + Endast patientregistret

Anledningen till att utfora en sddan jaimforelse kan vara att det faktiskt gar att
skapa en jamforelsepopulation som néstan helt ticker registerpopulationen, t.ex.
en prevalent population med en viss diagnos. Om syftet dr att avgora tacknings-
graden av arets uppfoljda patienter med en kronisk diagnos kan detta ge en bra
bild av tdckningsgraden.

Ett annat skél kan dock vara att det inte finns ndgon rimlig total referens i So-
cialstyrelsens register utan en gold standard maste skapas. Jamforelsen behdver
dé gbras mot ett sndvare, vildefinierat urval av patienter i till exempel patientre-
gistret som man bedomer att kvalitetsregistret borde ha registrerat.
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Vid jamforelser av kvalitetsregistren mot en gold standard sétts tickningsgra-
den for Socialstyrelsens register till 100 procent, per definition. Det for med sig
nackdelen att den egentliga tickningsgraden for Socialstyrelsens register inte
kan uppskattas.

Olika typer av register berdknas pd olika
saft

Hur tdckningsgraden for olika register beréknas beror pé vilka kriterier for inklu-
dering och exkludering som finns. Kvalitetsregister som Socialstyrelsen har be-
raknat tackningsgrad for kan delas in i fyra kategorier, som var och en har olika
egenskaper som kan vara bra att kinna till. Nedan beskrivs de mer ingaende.
Grénserna mellan kategorierna ar givetvis inte skarpa och det ér inte sjélvklart
hur man ska kategorisera alla register, men indelningen ger énda ett underlag for
vad som bor beaktas niar man ska tolka en tickningsgrad.

Register som fradmst avser akuta sjukdomistillsténd har

generellt hog tackningsgrad

Akuta sjukdomstillstand har ofta vl definierade kriterier for inkludering och ex-
kludering, patienterna behandlas oftast i sluten vard eller i specialiserad 6ppen-
vard och rapporteras ddrmed dven in till patientregistret. Det finns ocksa ett tyd-
ligt behandlingsdatum. Samkd&rningar for dessa kvalitetsregister mot
patientregistret blir tydliga och vil avgrinsade och tickningsgraden ar generellt
sett hog.

Kvalitetsregister som huvudsakligen registrerar

Atgdrder eller ingrepp

Manga av atgdrderna eller ingreppen utfors i sluten vard eller i den speciali-
serade Oppenvarden. Det finns ett specifikt datum och atgdrderna finns registre-
rade 1 patientregistret. Tydliga kriterier for inkludering for de kvalitetsregister
som huvudsakligen registrerar ingrepp gor det ocksa littare att veta vilka atgér-
der som ska rapporteras. Ofta har Socialstyrelsens register en hogre ticknings-
grad dn kvalitetsregister eftersom det &r obligatoriskt att rapportera in dessa upp-
gifter, men flera register inom denna kategorihar har hogre tickningsgrader dn
vad som uppmidts i patientregistret. Det kan bero pa att flera av ingreppen sker
hos privata vardgivare, vilka inte rapporterar till patientregistret i lika hog ut-
strackning. Flera register foljer dven upp atgérderna, till exempel genom enkéter
eller genom att registrera re-operationer. I jaimforelserna for dessa register ar det
oftast de priméra dtgirderna som jamfors med patientregistret.

Kvalitetsregister som avser somatiska kroniska sjuk-
domar kan ha svérare att nd en hég téckningsgrad

Kvalitetsregister som foljer kroniska sjukdomar kan ha svérare att na en hogre
tackningsgrad, jamfort med till exempel register som foljer akuta sjukdomstill-
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stand. Eftersom tillstdndet &r kroniskt och dédrmed saknar tydliga insjuknandeda-
tum, gor detta att jaimfOrelser blir svarare att gora. Insjuknandet kan ocksa ske
gradvis och diagnostiseringen kan vara forhéllandevis 14ng vilket gor det svérare
att veta nér en patient uppfyller kriterierna for inkludering. Ménga av dessa pati-
enter behandlas dven av andra yrkeskategorier &n lékare vilket innebér svarig-
heter vid olika jadmforelser eftersom patientregistret da inte blir ett bra referens-
register. I de fall hela eller delar av registerpopulationen anvinder likemedel,
kan ldkemedelsregistret ge en béttre referenspopulation. I vissa jamforelser kan
det vara bittre att skapa en gold standard att jamfora mot. For dessa register ar
det ocksé viktigt att veta om populationen som foljs &r aktiv, det vill séga foljs
upp 16pande, eller om den endast bestar av patienter som ar registrerade med
sjukdomen vid nagot tillfalle.

Kvalitetsregister som avser psykiatriska sjukdoms-
tillstdnd har ofta lagre tdckningsgrad &n andra

For psykiska sjukdomar géller pa liknande sétt som ovan, att taickningsgradsjam-
forelser kan bli svarare att utfora. Dessa register har generellt en mycket ldgre
tackningsgrad jamfort med mer akuta sjukdomstillstdnd eller atgérdsregister. I
ménga fall r det psykiatriska tillstandet kroniskt och saknar ddrmed tydligt in-
sjuknandedatum. Insjuknandet kan ocksa ske gradvis vilket gor det svérare att
veta ndr en patient ska registreras i registret. Ménga av dessa patienter behandlas
av andra yrkeskategorier dn ldkare och patientregistret dr ddrmed inte alltid ett
bra referensregister. Dessa uppgifter kommer dock att kunna samlas in efter ars-
skiftet. I de fall som patienter behandlas med specifika ldkemedel kan likeme-
delsregistret vara ett komplement till patientregistret. I tickningsgradsjamforel-
serna dr det viktigt att veta om det dr en aktiv population, det vill séga att det &r
patienter som f6ljs lopande snarare dn att de enbart har varit registrerade ndgon

ging.

Mer information

Du hittar arets tdckningsgradsjdmforelser mellan kvalitetsregister och So-
cialstyrelsens register i var publikationsdatabas:
www.socialstyrelsen.se/publikationer/

Socialstyrelsens registerservice
registerservice(@socialstyrelsen.se
www.linkedin.com/showcase/registerservice/

Kontakt:

Camilla Jomer

Telefon: 075-247 30 00

E-post: camilla.jomer@socialstyrelsen.se
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